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Michas, nasz jedyny Synek, urodzit
sie w styczniu 2023r. Mimo, ze nie
poznat jeszcze dobrze tego Swiata,
wiele juz w swoim kréciutkim zyciu
wycierpiat. Chtopczyk zmaga sie
z niezwykle rzadka choroba - MSD,
czyli mnogim niedoborem sulfataz.

Ta ultra rzadka, genetycznie uwarunkowana choroba metaboliczna wyniszcza
caly organizm. Uszkadza mézg, uktad nerwowy i kostno-szkieletowy, wzrok,
stuch, serce oraz pozostate narzady.

Synek znajduje sie pod stata opieka wielu lekarzy i poradni m.in. metabolicznej,
genetycznej, neurologicznej, okulistycznej, laryngologicznej,
gastroenterologicznej, pediatrycznej. Wymaga wielopoziomowej rehabilitacji
ruchowej, sensorycznej, logopedycznej. Niestety od 3 miesigca zycia nie je
samodzielnie i musi by¢ karmiony za pomoca sondy. W przysztosci bedzie
potrzebowat takze zakupu wielu specjalistycznych sprzetéw medycznych.
Wiekszos¢ wizyt, badan i lekéw optacamy z wiasnych $rodkéw. Koszty sa jednak
bardzo duze, ale sity dodaje nam informacja, ze w opracowaniu jest lek, ktéry
uratuje zdrowie i zycie naszego dziecka. Jednak do tego czasu musimy zrobic¢
wszystko co mozliwe, aby wspomagac¢ Michasia, ktory dzielnie walczy i pomimo
tego, ze odczuwa skutki choroby jest bardzo pogodnym i ciekawym Swiata Matym
Odkrywca starajgcym sie cieszy¢ ze swojego zycia, przy okazji dajac nam,
rodzicom site do przetrwania tego wszystkiego.

Szczerze i z catego serca dziekujemy za kazdy, nawet najmniejszy gest dobrej
woli, ktéry pomoze zapewnic¢ naszemu Malenstwu lepsze zycie.

Wadzieczni rodzice Michasia.
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